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Anwendung von Gentests in Medizin und Versicherungen 


A. Problem 

Für die medizinische Praxis bringt die humangenetische Forschung eine Fülle 
neuer Diagnosemöglichkeiten. Diese führen zu einer genaueren Kenntnis, da- 
mit zu einem besseren Verständnis einer Erkrankung und ermöglichen eine Ver- 
besserung der Krankheitsprävention im Sinne einer Verhütung oder Verzöge- 
rung des Krankheitsausbruches. Die therapeutischen Möglichkeiten entspre- 
chen aber gegenwärtig bei weitem nicht den neu gewonnenen diagnostischen 
Fähigkeiten. Da eine verbesserte genetische Diagnostik betroffenen Personen 
bzw. Familien vielfältige Möglichkeiten eröffnet, sollten hierfür Rahmenbedin- 
gungen geschaffen werden, die im Wesentlichen dem Schutz der Betroffenen 
vor einem nicht erlaubten Zugriff bzw. Missbrauch der Daten durch Dritte die- 
nen sollen. 


B. Lösung 

Der Antrag zielt auf die Einbringung eines entsprechenden Gesetzesentwurfes 
in den Deutschen Bundestag. 

Dieser soll folgende Eckpunkte festlegen: 

Die Inanspruchnahme von genetischer Beratung und Diagnostik darf nur auf 
freiwilliger Basis erfolgen. Das schließt auch das Recht mit ein, seine geneti- 
sche Disposition nicht zu kennen. Wer ohne Rechtsgrundlage oder Einwilligung 
der Betroffenen Gentests durchführt, muss strafrechtlich verfolgt werden. 
Nachteile beim Zugang zu Arbeitsplätzen, im Arbeitsleben und beim Zugang 
zu Versicherungsleistungen einschließlich der Kranken- und Lebensversiche- 
rung müssen per Gesetz ausgeschlossen werden. In keinem Fall darf es zu einer 
Diskriminierung aufgrund von genetischen Merkmalen kommen. 

Gendiagnosen dürfen nur auf Veranlassung eines in Humangenetik qualifizier- 
ten Arztes und von entsprechend zugelassenen und qualifizierten Stellen durch- 
geführt werden. Genetische Diagnostik darf nur bei einwilligungsfähigen Voll- 
jährigen durchgeführt werden. Bei Nichteinwilligungsfahigen darf nur dann mit 
Erlaubnis des gesetzlichen Vertreters ein Test durchgeführt werden, wenn sich 
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daraus ein medizinischer Nutzen für den Betroffenen ableitet. Zur Erforschung 
seltener Erbkrankheiten soll die Verwendung genetischer Daten zu wissen- 
schaftlichen Zwecken möglich sein, wenn die Betroffenen bzw. die Eltern von 
betroffenen Kindern ihre Zustimmung geben. Alle Stellen, die mit Gentests be- 
fasst sind, müssen datenschutzrechtlichen Anforderungen (z. B. Verschlüsse- 
lung der Daten) genügen. 

Das „Recht auf Nichtwissen“ der genetischen Daten schließt ein, dass Private 
Kr ankenversicherungen, Lebensversicherungen und andere Versicherungen vor 
Abschluss sowie während der Dauer eines Vertrages die Durchführung eines 
Gentests weder verlangen noch verwerten dürfen. Zum Schutz der Versiche- 
rungsgemeinschaft sollte allerdings ermöglicht werden, dass derjenige, welcher 
nach Erlangung der Kenntnis über eine schwere genetische Erkrankung eine 
Lebensversicherung über eine ungewöhnlich hohe Versicherungssumme ab- 
schließen möchte, seine genetischen Daten gegenüber der Versicherungsgesell- 
schaft offenbart. Zum Schutz des Arbeitnehmers vor Diskriminierungen dürfen 
prädiktive Gentests im Rahmen von medizinischen Eignungsuntersuchungen 
weder verlangt noch angenommen werden. Wo Gesundheitsgefährdungen am 
Arbeitsplatz bestehen, muss die Sicherheit verbessert werden. 

Ablehnung des Antrags mit den Stimmen der Fraktionen SPD und 
BÜNDNIS 90/DIE GRÜNEN gegen die Stimmen der Fraktion der CDU/ 
CSU bei Stimmenthaltung der Fraktionen der FDP und PDS 


C. Alternativen 

Annahme des Antrages auf Drucksache 14/6640. 


D. Kosten 

Wurden im Ausschuss nicht erörtert. 
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Beschlussempfehlung 


Der Deutsche Bundestag wolle beschließen, 
den Antrag auf Drucksache 14/6640 abzulehnen. 


Berlin, den 26. Juni 2002 


Der Ausschuss für Gesundheit 

Klaus Kirschner Dr. Carola Reimann 

Vorsitzender B erichterstatterin 
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Bericht der Abgeordneten Dr. Carola Reimann 


I. Überweisung 

Der Deutsche Bundestag hat in seiner 213. Sitzung am 
25. Januar 2002 den Antrag auf Drucksache 14/6640 in 

I. Lesung beraten und dem Ausschuss für Gesundheit zur 
federführenden Beratung, sowie dem Rechtsausschuss, dem 
Ausschuss für Wirtschaft und Technologie, dem Ausschuss 
für Arbeit und Soziales, dem Ausschuss für Familie, Senio- 
ren, Frauen und Jugend, sowie dem Ausschuss für Bildung, 
Forschung und Technikfolgenabschätzung zur Mitberatung 
überwiesen. 

II. Wesentlicher Inhalt der Vorlage 

An der Entstehung der meisten Krankheiten sind genetische 
Faktoren beteiligt. Gentests eröffnen im medizinischen Be- 
reich genauere Kenntnisse von Krankheiten und Fehlent- 
wicklungen und dienen des Weiteren der Krankheitspräven- 
tion, sowie der besseren Medikamentenverträglichkeit. Die 
genetische Diagnostik wird von zunehmender Bedeutung 
sein. Andererseits stellt sich die Frage, ob und aus welchen 
Anlässen genetische Untersuchungen am Menschen vorge- 
nommen werden dürfen oder verlangt werden können. Bei 
der Beantwortung der Frage ist zwischen diagnostischen 
und prädiktiven Gentests zu differenzieren. Diagnostische 
Gentests unterscheiden sich nicht grundsätzlich von ande- 
ren klinischen Untersuchungsbefunden und bedürfen daher 
keiner gesetzlichen Regelung. Im Gegensatz dazu werden 
prädiktive Gentests im asymptomatischen Krankheitssta- 
dium durchgeführt. Die - bei fehlender medizinischer Indi- 
kation ermittelten - genetische Daten können starke soziale 
und ethische Belastungen für den Betroffenen wie auch für 
dessen leibliche Verwandte nach sich ziehen. Insbesondere 
im Versicherungswesen und Arbeitsrecht besteht bei unge- 
regelter Verwendung genetischer Daten ein unüberschauba- 
res Missbrauchs- und Diskriminierungspotenzial. 

Zum Schutz des Rechts auf informationelle Selbstbestim- 
mung und der Respektierung des Gleichheitsgrundsatzes 
wird die gesetzliche Festschreibung von Leitlinien im Um- 
gang mit Gendaten gefordert. Diese sollen zuvörderst das 
Recht auf Nichtwissen umfassen, so dass es jedem Men- 
schen freigestellt bleibt, ob und welchem Test er sich unter- 
zieht. Des Weiteren sollten Risikoprüfungen ausgeschlossen 
werden, durch ein Verwertungsverbot genetischer Daten im 
Arbeits- und Versicherungsbereich. Weder vor Abschluss, 
noch während der Dauer des Vertrages sollen Gentests ver- 
langt oder entgegengenommen werden dürfen. Wegen des 
Selbstbestimmungsrechts des Einzelnen ist eine Weitergabe 
nur mit Zustimmung des Betroffenen erlaubt. Bei nichtein- 
willigungsfähigen Personen soll nur dann ein Test durchge- 
führt werden dürfen, wenn die Einwilligung des gesetzli- 
chen Vertreters vorliegt und sich aus dem Test ein medizini- 
scher Nutzen ableitet lässt. Ohne Rechtsgrundlage oder 
Einwilligung durchgeführte Gentests sollen strafrechtlich 
verfolgt werden. Weiter wird eine Qualitätssicherung von 
Beratung und Diagnose durch staatlich zugelassene Einrich- 
tungen gefordert. Gendiagnosen sollen demnach nur durch 
einen in Humangenetik qualifizierten Arzt bzw. von 


entsprechend zugelassenen Stellen durchgeführt werden 
dürfen. 

III. Stellungnahme der mitberatenden Ausschüsse 

Der Rechtsausschuss hat in seiner 132. Sitzung am 12. Juni 
2002 mit den Stimmen der Fraktionen SPD und 
BÜNDNIS 90/DIE GRÜNEN gegen die Stimmen der Frak- 
tion der CDU/CSU bei Stimmenthaltung der Fraktionen der 
FDP und PDS den Antrag auf Drucksache 14/6640 abge- 
lehnt. 

Der Ausschuss für Wirtschaft und Technologie hat in 

seiner 83. Sitzung am 12. Juni 2002 die Ablehnung des An- 
trags auf Drucksache 14/6640 mit den Stimmen der Fraktio- 
nen SPD und BÜNDNIS 90/DIE GRÜNEN gegen die Stim- 
men der Fraktion der CDU/CSU bei Stimmenthaltung der 
Fraktionen der FDP und PDS beschlossen. 

Der Ausschuss für Arbeit und Soziales hat in seiner 
133. Sitzung am 12. Juni 2002 die Ablehnung des Antrags 
auf Drucksache 14/6640 mit den Stimmen der Fraktionen 
SPD und BÜNDNIS 90/DIE GRÜNEN gegen die Stimmen 
der Fraktion der CDU/CSU bei Stimmenthaltung der Frak- 
tionen der FDP und PDS empfohlen. 

Der Ausschuss für Familie, Senioren, Frauen und 

Jugend hat in seiner 94. Sitzung am 12. Juni 2002 den An- 
trag auf Drucksache 14/6640 mit den Stimmen der Fraktio- 
nen SPD und BÜNDNIS 90/DIE GRÜNEN gegen die Stim- 
men der Fraktion der CDU/CSU bei Stimmenthaltung der 
Fraktionen der FDP und PDS abzulehnen empfohlen. 

Der Ausschuss für Bildung, Forschung und Technikfol- 
genabschätzung hat in seiner 60. Sitzung am 20. Februar 
2002 mit den Stimmen der Fraktionen SPD und 
BÜNDNIS 90/DIE GRÜNEN gegen die Stimmen der Frak- 
tion der CDU/CSU bei Stimmenthaltung der Fraktionen der 
FDP und PDS den Antrag auf Drucksache 14/6640 abge- 
lehnt. 

IV. Beratungsverlauf und Beratungsergebnisse im 
federführenden Ausschuss 

Der Ausschuss für Gesundheit hat die Beratung in seiner 
138. Sitzung am 17. April 2002 aufgenommen und be- 
schlossen, zu dem Antrag auf Drucksache 14/6640 eine öf- 
fentliche Anhörung von Sachverständigen durchzuführen. 
Die Anhörung fand in der 146. Sitzung am 5. Juni 2002 
statt. 

Zu ihr waren als sachverständige Verbände der AOK-Bun- 
desverband, der Verband der Angestellten-Krankenkassen 
e. V./Arbeiter-Ersatzkassen- Verband e. V., der Bundesver- 
band der Betriebskrankenkassen, der Bundesverband der 
Innungskrankenkassen, die Bundesknappschaft, die See- 
krankenkasse, der Bundesverband der landwirtschaftlichen 
Krankenkassen, die Bundesärztekammer, die Kassenärztli- 
che Bundesvereinigung, der Verband der privaten Kranken- 
kassen e. V., der Gesamtverband der Deutschen Versiche- 
rungswirtschaft, die Bundesvereinigung der Deutschen Ar- 
beitgeberverbände, der Deutsche Gewerkschaftsbund, der 
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Bundesbeauftragte für den Datenschutz und als Einzelsach- 
verständige Prof. Dr. med. Claus Bartram, Prof. Dr. rer. nat. 
Detlev Ganten, Prof. Dr. med. Peter Propping, Prof. Dr. 
med. Jörg Schmidtke, Prof. Dr. Jochen Taupitz und Prof. Dr. 
Klaus Zerres geladen. 

Auf das Wortprotokoll und die als Ausschussdrucksachen 
verteilten Stellungnahmen der Sachverständigen wird Be- 
zug genommen. 

Der Ausschuss für Gesundheit hat die Beratung in seiner 
152. Sitzung am 26. Juni 2002 fortgesetzt und auch abge- 
schlossen. 

Die Mitglieder der Fraktionen SPD und BÜNDNIS 90/ 
DIE GRÜNEN hoben hervor, dass genetische Daten beson- 
ders schützenswert seien, weil es sich um intime Daten han- 
dele, die nicht nur für die genetisch untersuchte Person 
wichtig seien. Vielmehr ließen diese Daten auch eine Beur- 
teilung der Eltern und der Kinder dieser Person zu. Zentra- 
ler Ausgangspunkt der Überlegung müsse ein Diskriminie- 
rungsverbot sein, da niemand aufgrund seiner genetischen 
Disposition benachteiligt werden dürfe. Andererseits sei 
keine gänzlich neue Regelung erforderlich, da das Diskrimi- 
nierungsverbot bereits im Grundgesetz verankert sei. Des 
Weiteren wurde darauf hingewiesen, dass die gesetzliche 
Krankenversicherung - in der 90 % der Bevölkerung versi- 
chert seien - für den Patienten bereits heute einen maxima- 
len Schutz biete. Durch das Sachleistungsprinzip und den 
Ausschluss von Versicherungspolicen als Grundlage der 
Versicherung sei eine Diskriminierung innerhalb der GKV 
nicht möglich. 

Die Koalition sprach sich dafür aus, bei der Gendiagnostik 
die individuelle Beratung stärker in den Vordergrund zu 
stellen, welche insbesondere über vorhandene Risiken auf- 
klären solle. Letztlich sei der Antrag gut gemeint, aber zu 
undifferenziert. Er unterscheide weder zwischen prädiktiven 
und diagnostischen Tests, noch werde innerhalb prädiktiver 


Gentests unterschieden. Überdies fehle es gänzlich an einer 
Regelung im Umgang mit DNA-Chips. 

Die Mitglieder der Fraktion der CDU/CSU wiesen zu- 
nächst darauf hin, dass die Möglichkeiten der Gendiagnos- 
tik immer stärker und zunehmend in Anspruch genommen 
würden. Sie stellten klar, dass dieser im Hinblick auf die 
Betroffenen besonders sensible Bereich einer Regelung be- 
dürfe, da nach derzeitiger Rechtslage jede Versicherung und 
jeder Arbeitgeber Auskünfte über die genetische Disposi- 
tion einholen könne. Neben der Datensicherung gehe es vor 
allem um die Qualitätssicherung von Gentests, wobei die 
Aufklärung bezüglich der Folgen von Gentests durch einen 
Facharzt eine besondere Rolle spiele. Der Antrag ziele letzt- 
lich darauf ab, die Inanspruchnahme genetischer Diagnostik 
ohne Angst vor eventuellen Konsequenzen zu fördern. 

Die Mitglieder der Fraktion der FDP begrüßten die Initia- 
tive der Union, wiesen jedoch zugleich daraufhin, dass ih- 
nen im Antrag nicht deutlich genug zum Ausdruck gebracht 
werde, dass die Beratung unabdingbare Voraussetzung eines 
Gentests sein müsse. Der Antrag erscheine als zu überstürzt 
und bedürfe zuvor einer breiten Diskussion in der Öffent- 
lichkeit. 

Die Mitglieder der Fraktion der PDS teilten die Auffas- 
sung, dass Gentests grundsätzlich an die Zustimmung des 
Betroffenen zu binden seien, und dass ihr Einsatz sowie die 
Verwendung ihrer Ergebnisse in bestimmten Bereichen aus- 
zuschließen seien. Wie auch die Mitglieder der anderen 
Fraktionen sei man der Meinung, dass in der Arbeits- und 
Versicherungswelt Gentests umfassend verboten werden 
müssten, eine Selbstverpflichtung sei nicht ausreichend. 

Als Ergebnis der Beratungen hat der Ausschuss für Gesund- 
heit den Antrag auf Drucksache 14/6640 mit den Stimmen 
der Fraktionen SPD und BÜNDNIS 90/DIE GRÜNEN ge- 
gen die Stimmen der Fraktion der CDU/CSU bei Stimment- 
haltung der Fraktionen der FDP und PDS abgelehnt. 


Berlin, den 26. Juni 2002 

Dr. Carola Reimann 

Berichterstatterin 
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